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総　説
中途障害者の生活の再編成に関する先行研究の検討
大島埴生＊1　飯田淳子＊2　長崎和則＊2
要　　　約
　本稿は，中途障害者の生活の再編成に関する先行研究を検討したものである．先行研究は，（1）直
接的な援助を想定した援助志向の研究と，（2）当事者の生活をありのままに理解しようとする，当事
者の生活に焦点を当てた研究，（3）両者のいずれにも属さない，障害と社会の関係を問う社会モデル
に基づく研究に大別された．さらに，援助志向の研究は医学モデルと生活モデルに基づく研究があっ
た．医学モデルに基づく研究は中途障害者の生活の再編成を個人の問題として，生活モデルに基づく
研究は個人と環境を含めた問題として，そして社会モデルに基づく研究は社会の問題として捉えてい
る．当事者の生活に焦点を当てた研究は，インペアメントに伴う体験に関する研究と個人史に着目し
た研究があり，前者は短期的な生活を，後者は中長期的な人生を扱う傾向がある．これらの先行研究
の課題としては，第一に一部の中途障害の研究で社会モデルの観点がほとんど採用されていない点，
第二に研究対象者が豊富な語りをもつ人に限定されている点，第三に短期的な生活と中長期的な人生
の関係性が捉えにくい点がある．今後はこれらの課題を踏まえ，語りの聴き取りのみならず，生活の
観察も行うことにより，従来の研究の俎上に上がってこない人々の体験を，社会的状況と人生史の文
脈のなかで考察し，中途障害者の生活の再編成過程を描写していくような研究が求められる．
１．はじめに
　人はライフステージにおける自身の身体的変化お
よび社会的関係の変化の中で，その時の状況に応じ
て，生活や人生をその都度，再編成する，もしくは
再編成を余儀なくされる．特に病気の発症や受傷に
より永続的な障害が生じた場合には，生活の再編成
は劇的なものとなる．なお，本論での「生活の再編
成」とは，具体的な生活の変化のみならず，自身の
これからの生き方の再考という中・長期的な人生設
計の変更を含む概念として定義する．
　中途障害者は在宅生活に至るまでに，入院による
加療，障害の告知，急性期病院からリハビリテーショ
ン（以下，リハ）病院等への転院，リハの実施，在
宅への退院準備という経過をたどることが多い．そ
して，その過程で障害を受容することを求められ，
精神的にも大きな変化を受け，さらには家庭や職場
での役割や立ち位置の変化を伴い，社会という次元
においても変容せざるを得ない状況に陥る．特に病
院を退院して在宅に戻ることは，入院前とは異なる
身体状況で生活に適応しなくてはならず，何らかの
生活の変化を経験する可能性がある．さらに，社会
に戻ることができたとしても，日常生活から仕事ま
で多くの困難に直面する．それは障害による身体的
な影響のみならず，障害に対する社会の捉え方にも
起因する． 
　本論文では中途障害者の生活の再編成に関する先
行研究のレビューを行い，現在までに行われている
議論を整理し，今後の課題を明確化する． 
２．先行研究の検討
　CiNiiを用いて，検索ワードは「中途障害」，「生活」，
「再編成」として文献検索を行った．また「中途障
害」でヒットした文献の多くが「脳卒中」，「脊髄損
傷」に関する研究であったため，再度それぞれを検
索ワードとした．さらに，「再編成」と類似する「再
構成」，「再構築」も含めてそれぞれ検索を行った．
その結果，合計635件（2017年8月13日現在）がヒッ
トした．また，各論文で示されている参考文献や引
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用文献もレビューの対象に含めた．検索結果で重複
した論文を整理し，本稿の趣旨と合致する，74件を
対象とした．
　先行研究は内容から大きく3つに分けることがで
きた（図1）．まず研究が，直接的な援助を志向して
行われているか（援助志向の研究），中途障害者の
生活の再編成そのものを理解することを目的として
いるか（当事者の生活に焦点を当てた研究）によっ
て分けることができた．加えて，この両者のいずれ
にも属さない，障害と社会との関係を問うもの（社
会モデルに基づく研究）が存在した．なお，これら
の研究の分類は「個人―社会」，「当事者志向―援
助志向」という2つの軸によって表すことができる 
（図2）．
図1　各研究のカテゴリー分類
♫఍䝰䝕䝹䛻ᇶ䛵䛟◊✲ά䝰䝕䝹䛻ᇶ䛵䛟◊✲་Ꮫ䝰䝕䝹䛻ᇶ䛵䛟◊✲ಶேྐ䛻╔┠䛧䛯◊✲䜲䞁䝨䜰䝯䞁䝖䛻క䛖య㦂䛻╔┠䛧䛯◊✲ᙜ஦⪅䛾 ά䛻↔Ⅼ䜢ᙜ䛶䛯◊✲᥼ຓᚿྥ䛾◊✲୰㏵㞀ᐖ⪅䛾ά䛾෌⦅ᡂ䛻㛵䛩䜛◊✲ ⤫ྜᆺ䛾◊✲㞀ᐖ䛸♫఍䛸䛾㛵ಀ䛻↔Ⅼ䜢ᙜ䛶䛯◊✲ 䈜ⴭ⪅సᡂ
図2　各カテゴリーの位置づけ
 「個人―社会」という軸は，障害を個人に帰結させるか，社会的文脈を重視するかを意味している．「援助志向―当事
者志向」という軸は，研究が具体的な援助を想定しているか，対象者の生活そのもの理解することを中心に据えている
かを意味している．
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　援助志向の研究をさらに分類すると，医学モデル
と生活モデルに分類することができた．医学モデル
が，障害を個人の能力や心理に帰結させるのに対し
て，生活モデルは障害を個人と環境との相互作用と
して捉えようとする．なお，前者は医療専門職によっ
て，後者は社会福祉専門職によって研究が行われて
いる傾向にある．
　中途障害者の生活に焦点を当てた研究は，当事者
の人生観や生きる意味に着目し，まさにその当事者
性をありのままに理解しようとする立場である．そ
もそも生活とは人が文化的生物として生きることで
あり，「人間の生命・共同性・文化の基本，そして
生活自体を再生産する営み」（p.55）1）である．生活は，
それに相当する英語 life に生命・生活・人生という
意味が包有されることが示すように，短期的・長期
的な時間軸と多層的な意味を含むものである2）．本
研究でも生活を life のように生命，人生という要素
を含むものとして捉えている．
　このように，短期的な生命・生活を意味する側面
（生活を形作る身体を含む）と中長期的な人生とい
う側面を併せ持つ生活に焦点を当てた研究は，前者
に着目しインペアメントに伴う体験を扱う研究と，
後者に着目する個人史の研究に分けられた．英国の
身体障害者連盟（UPIAS）は「インペアメント」を「四
肢の一部または全部の欠損，あるいは四肢・器官・
身体機構の欠陥」，「ディスアビリティ」を「身体的
なインペアメントをもつ人のことを全くあるいはほ
とんど考慮せず，したがってこれらの人を社会的活
動の主流から閉め出している社会の仕組みによって
生み出される不利益や活動の制限」（p.26-27）3）と定
義している．インペアメントという用語は医学モデ
ルに基づく言葉だが，インペアメントに基づく体験
は当事者固有のものである．インペアメントに伴う
体験に着目した研究は，インペアメントから生じる
体験が医学モデルによって溶解されてしまうことを
危惧し，当事者の感性や意味によって紡がれる生の
体験をありのままに捉えようとするものである．こ
こでインペアメントという表現を用いたのは，社会
モデルに基づきディスアビリティを扱った研究が障
害そのものの分析を軽視しているという指摘に対比
させるためである．個人史に着目した研究は中長期
的視点を持ち，障害を負った人々が，各々の人生の
中で障害をどのように意味付けているのかを中心に
検討されている．
　本稿では最後に，当事者の生活に焦点を当てイン
ペアメントに伴う体験を描写しつつ，個人史にも着
目し，かつ社会的文脈（社会モデル）を参照してい
るという複数の視点を併せ持った統合型の研究を紹
介する．
　
２. １　援助志向の研究
２. １. １　医学モデルに基づく研究
　リハ医療の分野では，中途障害者の日常生活活動
（Activity of Daily Living：ADL）能力や生活の質
（Quality of Life：QOL）の推移を統計学的に分析
し，対象集団の自立生活の継続性4）や健康生活習慣
との関連性5）を検討した研究がある．実際に原田ら
が行った在宅脳卒中者を対象にした研究6）では，社
会的活動の継続が QOL に寄与することが示されて
いる．
　看護の分野では，ケアをどのように展開するかと
いう，現場のニーズに沿った研究が多数存在する．
実際に障害を持った人が在宅生活を送るにあたって
の課題を調査したものや7），在宅生活の不安や願望
を聞き取ったものがある8）．百田と西亀は，脳卒中
者が回復の喜びと落胆を経験し9），さらに百田は慢
性期には脳卒中になったことに対する肯定的な変化
があることを指摘している10）．佐藤らは高次脳機能
障害者が試行錯誤の末，独自の生活の術を身に付け
ることに言及している11）．
　以上より，リハ医療分野の研究では障害を可能な
限り克服し，社会的活動に従事することで健康的な
生活が維持できることを主張している．一方，看護
分野では，当事者の語りに着目し，障害を負うこと
の困難さや心理的な変化を類型化し，ケアに役立て
ようとしている．両者ともに共通することは障害を
個人に帰結させている点である．また，これらの研
究における生活の具体的な内容は，研究者によって
非常に狭い範囲に絞られている．その要因は医療現
場で ADL の評価として用いられる Barthel Index
や Functional Independence Measure などの代表
的な指標が，整容や入浴等のセルフケア，移動能力
といった生活のごく一部しか扱っていないことと関
係しているものと考えられる．
 
２. １. ２　生活モデルに基づく研究
　このような個人を基調とした医学モデルに対し
て，社会福祉領域では個人と環境との相互作用を念
頭に入れた，生態学的視座をもつ生活モデルが指向
されている．社会福祉における研究では，個人は
もとより，集団，家族，地域社会の各レベルが想
定されている．また，病理や弱さの側面に焦点を
当てる医学モデルに対し，強さの側面（strengths 
perspective）を重視している12）．上述のように，
医療における生活への言及の多くが ADL に関する
ものであり，欠損という側面から語られているのに
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対して，社会福祉の分野ではファッション13），スポー
ツ14）など障害者独自の文化形成としてストレングス
が強調されている．また障害者の性生活15）が十分に
支援されていないとして社会の不干渉を指摘する研
究もあり，生活の範囲が医療に比べてより広く設定
されている．他にも，介護保険法や障害者自立支
援法等の制度や他施設との連携等への言及16），ソー
シャルサポートの重要性を指摘したもの17）が散見さ
れる．
　また社会福祉の分野では，医療で用いられること
の多い QOL に対してウェルビーイングという用語
が用いられることも少なくない．ウェルビーイング
は「身体的，精神的，社会的に良好な状態」であり，
中途障害による生活の再編成はウェルビーイングに
も密接に関わってくる．ウェルビーイングに類似す
る概念にウェルフェアがあるが，これは救貧対策の
側面が強い18）．このことに関して，中村19）は「パター
ナリズムを伴う国家主導の行政処分としての社会福
祉の在り方」であるウェルフェアから「個人の自由
な幸福追求権を尊重する新しい社会福祉の在り方」
（p.107）としてのウェルビーイングへの移行に言
及している．そして寺崎はウェルビーイングを人間
のあらゆる生の在り方を否定しない，非生産性，逸
脱さらには無駄や蕩尽を含んだ概念として定義して
いる20）．生活モデルでは，医学モデルより多様なレ
ベルを重視し，障害者の文化を積極的に評価する等
の特徴がある．このため，中途障害者の生活の再編
成において，個人の多様性それぞれに応じた，ウェ
ルビーイングのあり方に基づいた研究が重視されて
いる．
　このように生活モデルに基づく研究では，医学モ
デルに比べて生活を広く捉えている．また生活の喪
失のみならず，障害を持った身体でも，もしくは障
害を持った身体だからこそ可能な独自の生活という
肯定的側面が強調されている．さらには，医学モデ
ルの主張する障害の克服と社会活動への参加が，生
産性という規範を内包しているのに対して，生活モ
デルは非生産的な生の在り方含む多様性を認め，医
学モデルの言説を脱構築する方向性を併せ持ってい
ると考えられる．
２. ２　社会モデルに基づく研究
　図2で示した「個人―社会」という基軸において
「社会」に焦点を当てるものが社会モデルである（生
活モデルはその中間）．我が国ではもともと脳性麻
痺の当事者による，障害者への差別の解消や障害者
の人権の回復を求めた障害者自立運動が障害学の原
点となる．70年代，イギリスやアメリカの障害者運
動からはじまった障害学は「個人のインペアメント
（損傷）の治療を至上命題とする医療，『障害者す
なわち障害者福祉の対象』という枠組みからの脱却
を目指す試みである」とされ，同時に「障害独自の
視点の確立を指向し，文化としての障害，障害者と
して生きる価値に着目する」（p.11）21）試みでもある．
障害学は，障害を負うことを個に帰結させる従来の
障害者観「障害の個人モデル（=インペアメント）」
を否定し，障害を社会の問題であるとする「障害の
社会モデル（=ディスアビリティ）」を打ち出した．
このように，障害学は「インペアメント」と「ディ
スアビリティ」を明確に区別したうえで，後者が引
き起こす社会的障壁に注目し，障害の社会的責任を
問うたのである．
　障害学は，フーコーの一連の著作に依拠し22,23），
現実のあらゆる事象は社会的に構築されるものであ
るとする社会構築主義（social constructionism）を
理論的支柱とする．フーコーは，近代の権力は人々
の生に積極的に介入し，身体を通して人々の生を規
格化し，管理・統制する生権力であるとする．そし
て，生権力は正常化を通して障害者 /健常者カテゴ
リーの分類を明確にし，人々に「よく生きる」とい
う規範を内面化させる24）．こうした視点に基づき，
井出と藤村は頸髄損傷者が経験する社会との関わり
における苦しみと共生を分析している．そして，頸
髄損傷者はリハや体調管理に積極的に取り組むが，
これは社会規範としての障害者役割の遂行であり，
同時に自己否定を内在させていることを見逃しては
ならないと述べている25）．
　このような障害学の視座をより実践的に活用しよ
うとするものとして，エンパワーメントの概念があ
り，障害を持った人々の生活の再編成を考える上で
参考となる．エンパワーメントとは社会的に抑圧さ
れ，パワーレスな状況にある人々が，集団での連帯
感を形成し，潜在的な力を取り戻していくプロセス
を呼ぶ26）．中途障害者は個人的・社会的にパワーレ
スな状況にあると考えられ，生活の再編成はエンパ
ワーメントと重なる面が多い．ヘルスケアの領域で
は，エンパワーメントは「生活統御能力」と理解さ
れていること27）からも近接性が理解できる．実際に
頸髄損傷者のエンパワーメント過程を追った研究で
は，医療・福祉機関，地域等のみならず，ピアサポー
トの支援環境も含めたトータル的ケアの必要性が指
摘されている28）．
　しかし，エンパワーメントを無条件に肯定し，援
用することには慎重でなければならない．エンパ
ワーメントは，産業社会における社会的弱者（依存
者）とみなされた黒人や女性，障害者が起こした公
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民権運動やフェミニズム運動等が起源とされてい 
る12）．その後，エンパワーメントは社会福祉のみな
らず，医療，教育，経済など様々な分野で導入され
るにつれて，徐々に従来の社会的抑圧に対する抵抗
という意味が削ぎ落され，個人の潜在能力の開発と
いう狭義の概念として理解されるようになっていっ
た．鈴木29）はエンパワーメント概念が「『公式イデ
オロギーの中に回収され，非政治化され』，個人的・
心理的な文脈でエンパワーメントが使われるよう
に」なり，「自己責任や自己実現といった個人的な
価値観が，戦略的エンパワーメントに盛り込まれ，
（中略）エンパワーメントできる者とそうでない者
の間に格差が生じ，後者が社会的に排除される」
（p.9）と述べており，生権力と結び付いたエンパワー
メントの危険性に言及している．
　このように，近年の医療現場でのエンパワーメン
トの理解は，もともとの意味の表層をすくい取り，
個人の「力をつける」という解釈に帰着してしまっ
ている．森田30）はエンパワーメントを「力をつける」
と理解することが，「一生懸命努力して，勉強して，
苦労して，外から力を取り込んで，何者かになって
いく（中略）という未来志向の目的意識的な生き方」
を尊重する結果，「今の自分はだめだという自己否
定と無力感を常に併せ持って」しまうという．そし
て本来のエンパワーメントは「自分の内にすでに豊
かにある力に気づき，それにアクセスすること」
（p.39-40）であると論じている．
　障害の社会モデルは，生活の再編成を論じる上で
欠かすことができない．それは，たとえ当事者が障
害の肯定的意味を見出し，社会的活動に従事したい
と考えたとしても社会がそれらを受容しない限りは
障害（ディスアビリティ）は残存し続けることにな
るからである．特に医学モデルで推奨されるリハの
継続やセルフマネジメントが健常者への同化傾向を
暗に肯定し，自身の障害を否定しかねないという点
は医学モデルの中では十分に議論されていない点で
ある．また，医療の分野に導入されたエンパワーメ
ントの概念も「自立した個人こそが社会の基盤とな
る」という近代的個人観により形骸化している可能
性がある．近代的個人観は，人々に自立した主体と
して振る舞うことを称揚し，エンパワーメントは潜
在的な力を発揮できる能力に還元されてしまいかね
ない． 
　ただし，上述の社会構築主義に基づく障害学の視
座も問題がないわけでない．小泉は生物医学モデル
が社会的に構築されるという社会構築主義の立場は
理解できるものの，それだけで生老病死の本質を語
ることは困難であると指摘する．そして，社会構築
主義の批判と実際の臨床が乖離していることを問題
の根本であると位置づけている31）．社会モデルに基
づく研究においては，生活のリアリティを含む具体
的な記述が課題である．
２. ３　当事者の生活に焦点を当てた研究
２. ３. １　個人史に着目した研究
　次に，当事者の生活に焦点を当てた研究の中で，
個人史に着目した研究の検討を行う．この分類には，
障害を負った人々の障害の意味の変遷を中長期的な
視点から辿った，社会学や心理学の領域におけるラ
イフストーリー研究などがある．障害を抱えること
はこれまで習慣的に行ってきた生活が一変する事態
であり，自身のアイデンティティが大きく揺らぐと
ともに，障害者というスティグマを負うことでもあ
る．これらの研究では，そのような障害に個々人が
どのように向き合ってきたかが検討されている．ま
たその過程には，障害を受容する段階が含まれてお
り，障害受容という観点から行われている研究もあ
る．
　社会学者のストラウスとコービンは，慢性疾患の
経過は医学的な問題のみならず，当事者もしくはそ
れを支えている人々への様々な影響があることに言
及している．慢性の病気は毎日の生活に様々な問題
を確実にもたらし，個人と家族が生活の質を維持す
るためにはその都度，生活の再編成をする必要があ
り，そのような行路を彼らは「病みの軌跡（illness 
trajectory）」と表現している32）．さらに Bury は障
害を持った人の個人史に着目し，彼・彼女らの混乱
（disruption）を大きく3つに分けた．それによれ
ば，第一に「自明な考え方や行動の混乱」，第二に
「通常使われる説明体系の混乱」，第三に「混乱へ
の反応」があり，Bury はこれらを「生活史の混乱
（biographical disruption）」と概念づけた33）．他に
も，病者の語りの変遷を分析したアーサー・フラン
クの著作がある．フランクは自分の可能性について
追求する「探求の語り」がある一方，苦悩によりま
とまりを欠いた「混沌の語り」の状態があり，回復
が見込める際に「回復の語り」がみられるとした．
そしてフランクは，このような語りの類型化は各々
の「語り」の間を行ったり来たりしながら反復的に
語られるものであるとしている34）．
　以上のような類型化は，障害受容論の中でもたび
たび登場する．古くはCohnが提唱した「ショック」，
「回復への期待」，「悲哀」，「防衛」，そして「適応」
の5段階を経るとするステージ理論がよく知られて
いる35）．日本に障害受容論を輸入した上田36）は「障
害の受容とはあきらめでも居直りでもなく，障害に
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対する価値観（感）の転換であり，障害をもつこと
が自己の全体としての人間的価値を低下させるもの
ではないことの認識と体得を通じて，恥の意識や劣
等感を克服し，積極的な生活態度に転ずること」
（p.516）と定義している．これが価値転換論とし
て現在のリハ医療の中で広く理解されている．
　こうした障害受容論は，もともとは「患者心理の
理解と対応のため」のモデルであったはずである．
しかし，医療者が訓練プログラムに意欲的でない患
者を指し，「障害受容できていないから困る」等と
語ることを通じ，結果的には援助とは無縁なものと
なり，「それどころか障害をもつひとたちの足かせ
にすらなっている」（p.77）37）とすら言われるほどの
批判を受けている．このような障害受容の問題を，
南雲は第一にその専制性，第二に障害が生活に与え
る影響の過小評価，そして第三に社会の過小評価が
あると述べている．第一の専制性の背景には，障害
が受容されることが前提となっていることがある．
障害とは誰しもが受容するものであり，「適応」に
至っていない者は何らかの不作為があるからだとい
う認識が障害受容をすべきものとして考えることに
つながっている．第二には，一旦「適応」に至って
も再びいわゆる「下位」の段階に戻る者がいるが，
これは障害が生活の様々な部分で努力を強いるため
に「適応」を困難にさせているからである．第三の
社会の過小評価は，障害受容論が，当事者である自
己が障害を受け入れる「自己受容」に重きを置き，
社会が障害者を受け入れる「社会受容」をおろそか
にしてきた点であるとされる38）．ただし，田島は最
後の社会受容が排除 /受容という二項関係を有する
ことの問題を指摘している．それは，社会受容が多
くの場合にその役割を自助グループに求めることに
よって，結局は自己受容が自己に求めることと同一
の問題に帰着してしまうというものである．そのよ
うなどちらか一方に問題を見出すことは，社会規範
や価値，規則などが個人に与える影響を十分に捉え
ていないと田島は批判する39）．また，障害受容とし
て一概に扱われがちだが，中途障害の場合でも脳卒
中40），脊髄損傷41），切断42）などの疾患に応じて障害
受容の在り方が異なっている点も指摘されている．
　他方，藤田らは生活の再編成に向かう脳卒中者が，
病前の自分を維持しつつ，病気を契機に価値観の転
換を行い，「新生の世界」を見据えるというアンビ
バレントな経験をしているとして，このような経験
世界の変化を類型化している43）．また，開は脊髄損
傷者の受傷からの過程を分析し，障害を負った当事
者の経験が必ずしもマイナス面ばかりではなく，性
格や行動面で前向きに変化する，弱者の理解や助け
合いを重視する等，ポジティブな変化を示すとして
いる44）．このように，これらの研究では，医学的に
みれば障害は機能の喪失であるが，当事者の体験を
聞き取ることで決してそのような否定的な側面ばか
りではないことが強調されている．さらに，細田は
脳卒中者が過去を肯定し，現在を否定するのではな
く，障害を持った新たな自分を発見するとともに，
自律性，効率性を求められる活動主義的な価値観と
の決別を果たすというような認識の転換を指摘して
いる45）．
　心理学の分野では，生涯発達という観点から，人々
が生きていく過程において経験する喪失と生成にい
かなる意味があるのかを検討するライフストーリー
研究がある46）．田垣は，脊髄損傷者を対象に研究を
行い，障害は不利益を被るものであるが，長期的に
は肯定的な意味付けがなされることもあるとしてい
る．同時に，障害者は過去の健康な自分と現在の障
害をもった自分を併せ持っており，ダブルライフを
生きる存在であると述べている47）．さらに，能智は
頭部外傷者の「頭部外傷にもかかわらず」「頭部外
傷のゆえに」という語りに着目し，障害に対する排
除と肯定の両者が混じり合いながら自己の捉え直し
が起こることに言及している48）．
　以上でみてきたように，個人史を扱った研究では，
障害の意味の変遷を長期的に辿ることで，一見する
と短期的には障害に対する否定的な価値観が，長期
的には肯定的な側面を併せ持つことが理解できる．
また，単に障害を否定的―肯定的という軸で語るこ
とは困難であり，両義的な性格をもつ可能性も示唆
される．結果の提示については，個人史を類型化す
る方向性とあくまで叙述的に論じる方向性が存在す
る．直接的な援助を想定した類型化は，個人の経験
を捨象してしまう恐れがある．類型化はあくまで一
部の特徴的な障害体験をモデルにした結果であり，
障害を持った人々の体験を理解する手がかりとして
用いるべきである．
　
２. ３. ２　 インペアメントに伴う体験に着目した研
究
　続いて，インペアメントに伴う体験に着目した研
究には，障害が当事者の身体・生活にどのような変
容をもたらすかを問う現象学的研究が数多くある．
例えばカイ・トゥームズは，障害を負った人々の体
験を医学的な視点のみで解釈することにより，病い
を負った人間の多様な感性や意味のあり方を見過ご
してしまう危険があると指摘し，現象学的な研究に
より身体―自己―世界の不調和として理解すること
を目指す立場をとっている49）．これらの現象学的研
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究では，インペアメントが単に動作の阻害を引き起
こすだけでなく，自分の身体が自分の身体でなくな
るというような身体の変容，ひいては自分自身の存
在が揺らぐという自己の変容を伴うものであること
を指摘する．生活上の困難さはこのような身体の変
容に起因している部分があり，生活の再編成におい
てもその背景にある身体の存在が重要となることが
理解できる．
　脳卒中者の語りに着目し，障害を持った身体の
様相を分析した研究は多く存在する．Kitzmüller et 
al. は，障害は単に動くことの困難のみならず，身
体をもろく，親しみのないものとし，具象化する傾
向にあり，具象化された身体は持続的な意識の対象
となり，患者は意図して内向的になることを指摘
している50）．このプロセスについて，結城は，物の
ような存在と化した身体を動かすために，身体への
求心化作用が働き，本来であれば意識の対象となる
目的をもつ行為から , 本来無意識である身体や運動
に意識の対象が移ることを明らかにしている51）．そ
の帰結として，Rittman et al. は患者が常に身体に
対して意識の集中を余儀なくされ，ただただ時間を
消費することに終始してしまうと述べている52）．こ
のように，動くことができないことによって生活が
左右されるのみならず，たとえ何とか動くことが
できたとしても，動くことのあらゆる場面におい
て健常者では不要な，身体への過剰な意識に「コス
トを払う」（p.60）53）必要が生じてくる．以上のよう
な障害者の身体性を，Leder は本来現出しない（dis-
appearance）身体が，障害を負うことで不全として
現れる（dys-appearance）と表現している54）． 
　このような身体・自己の変容は，脳卒中者のみな
らず脊髄損傷者でも起こることが指摘されている．
マーフィー55）は脊髄腫瘍により四肢麻痺となってい
く中で「足だけではない．何かそれ以上のものを失っ
たのではないか．その不安の通り，私は確かに自分
（self）の一部をなくしていたのだ．（中略）私とい
う存在の根本条件が変わった」（p.112）と記述して
いる．また，神経内科医のサックス56）は大腿四頭筋
断裂による下肢機能不全の経験を「まるで消えてし
まったかのようだった．生命を持たない，非現実の
もの．もはや自分のからだの一部ではなかった．（中
略）左足は，この世に存在する場所を失っていたの
である」（p.83）と記しており，様々な疾患・障害
で身体・自己の変容を伴う「実存の障害」が存在す
ることに言及している．
　以上のように，中途障害者は生活の再編成に向か
う中で，物のような身体を使って，一つひとつの動
作を意識的に行わなければならず，それが可能で
あっても多大なコストがかかってしまうという多重
の困難さを抱えている．さらには自明なはずの自己
という存在にも曖昧さを抱えてしまうことが明らか
にされている． 
２. ４　統合型の研究
　最後に，複数の視点を併せ持つ統合型の研究を検
討する．統合型の研究はいずれもインペアメントに
伴う体験に焦点を当てつつも，社会的文脈に基づく
描写を含む点が共通している．Seymour57）はゴッフ
マンのスティグマ論58）を評価しながらも，それが社
会的類型化の力を過大評価し，行動の身体的側面を
過小評価していると指摘している．たとえば，車椅
子に乗っている脊随損傷者に対して周囲の人が抱き
しめようとしないことや，障害を持つ母親が子ども
を抱きしめたくてもできないことは，車椅子という
物理的な制約や心理的な距離，それに伴う親密さを
表現することの制約による．このような体験は身体
的であると同時に，社会的でもある．従来の社会構
築主義的な研究の限界として身体の不在を指摘する
Turner59）は，Seymour の研究を評価し，社会構築
主義のアプローチに身体性（embodiment）を中心
に据える現象学的研究を加えたアプローチの必要性
を説く．それは，社会システムの脆弱性という「水
平な社会的側面」と，混乱させられた身体の弱さと
いう「垂直な存在論的側面」を結合させるという研
究の視座である．
　また，マーフィーの研究は，社会的文脈を重視し
ながら体験の描写を行い，生活の様々な出来事が障
害の意味に影響を及ぼしていく過程を描き出してい
る．例えば，マーフィーは車椅子利用者になった自
分に対して人々が示す態度の変化について，自身と
同じ男性は彼の障害を脅威に感じているのに対し，
女性は以前よりも気楽に話しかけてきたり，学生た
ちは他の教授にはしないが彼をファーストネームで
呼び，また黒人警備員はそれまで全く目にとめてい
ないようであったが，マーフィーが車椅子利用者に
なってからは挨拶をしてくるなどといった体験を記
述している．そして，それは「彼らと私はともに社
会の周縁に生きている，他所者同士（アウトサイ
ダー）の仲である」（p.169）55）からだとしている．
このような体験および体験の構造の緻密な描写を通
じて，障害者のもつ認識が変わっていく過程を辿る
ことができ，生活の再編成が具体的にみえ，さらに
短期的な生活の再編成がいかにして中長期的な個人
史の形成に結びつくかが理解できる．
　Seymourやマーフィーの研究は車椅子を使う人，
つまりは障害の比較的重篤な人を対象にしている．
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これに対して秋風は，軽度障害者が「障害者」とし
て扱われないために起こる困難さを分析している．
例えば，職場では「頑張ったらできるじゃない」と
健常者なみに働くことを求められ，それにかかる多
大なコストは理解されず，少しでも健常者と同等の
ことができるようにと補償努力を重ね，孤立の不安
と社会通念の内面化を通じて板挟みにあっているこ
とを指摘している53）．この研究も，日々の生活の困
難さという現象学的な側面を描写しつつ，社会との
関係を論じていることから，複数の視点を併せ持っ
ていると考えられる．
　これらの研究は，障害を負った人々の身体に根ざ
した経験を描写することにより，読み手が生活の再
編成をあたかも追体験することができるような構成
になっており，短期的な身体・生活と中長期的な人
生を越境することを可能にしている．しかし，これ
らの研究は豊富に語ることのできる人の経験に依拠
したものであり，さらに重い障害を抱えたり，そも
そも語ることが困難な人の経験と同一化はできない
と考えられる．
３．考察
　以上，中途障害者の生活の再編成に関する先行研
究をレビューしてきた．まず，医学モデル・生活モ
デルに基づく研究においては，具体的な援助を念頭
に，具体的な生活の不安や困難さを聞き取り，それ
らを心理的，制度的に援助することの重要性が指摘
されている．また障害を否定的に捉えるだけではな
く，強さの側面に着目し，障害を負ってもなお，社
会的活動に従事しつつ，健康的な生活を送る障害者
像が浮かび上がる．しかし生活モデルの中には，こ
のような障害者像は障害者の能動的側面を強調し過
ぎ，結果的には規範を押し付けることになりかねな
いとの憂慮がある．さらに社会モデルは，健常者主
体の社会規範が障害者の自己否定を助長すると主張
し，障害に対する社会的障壁の存在を強調する．
　生活の再編成における個人史に着目した研究で
は，短期的には否定的な側面が強い障害が，長い目
でみると肯定的側面をもつことが理解できる．時間
軸における変化を辿ることで，障害の意味を否定的・
肯定的という二分法でみるのではなく，経験の一過
程として，その多様性とともに捉えることができる．
またインペアメントに伴う体験を扱った研究では，
実際に障害を負うことが単に動けなくなるだけでな
く，自己の変容を伴う実存的な問題として現れるこ
とが言及されている． 
　そして，統合型の研究は体験の描写を通じて，障
害が身体的に経験されると同時に社会的にも構成さ
れるという多重の意味を有することが明らかにされ
ている．
　先行研究の課題としては，第一に一部の中途障害
で社会モデルの観点がほとんど採用されていない
点，第二に研究対象者が豊富な語りをもつ人に限定
されている点，第三に短期的な生活と中長期的な人
生の関係性が捉えにくい点がある．まず第一の課題
は，「インペアメント―ディスアビリティ」という
分類に由来するものである．次に第二，第三の課題
には研究方法論上の制約が関連していると考えられ
る．そこで，以下にこれらの課題を考察し，今後必
要とされる研究の在り方を述べる．
３. １　インペアメント―ディスアビリティの再考
　まず，第一の社会モデルの観点が一部の中途障害
でほとんど採用されていない点について検討する．
本稿で扱う中途障害として抽出された疾患は多くが
脳卒中と脊髄損傷であった．両者は突然の発症（受
傷）により重篤な身体の障害を負うという意味で多
くの共通項を見出すことができる．しかし，脳卒中
を患った人々を扱った研究はインペアメントに関す
るものがほとんどであるのに対し，脊髄損傷者の場
合はディスアビリティに関連するものが多い傾向に
ある．この違いは，発症（受傷）後の治癒やリハの
過程に由来すると考えられる．
　まず，脳卒中の場合，医学的には発症後6ヵ月は
回復が進み，その後は緩徐になるが，中には数年後
も回復が続く症例もある．実際に脳卒中患者の多く
は，長期間リハを継続し，失われた機能の喪失を最
大限克服しようと努力する傾向にある．また，障害の
あり方は運動麻痺や感覚障害，しびれや痛み，多彩
な高次脳機能障害というように複雑で個々人によっ
て差が大きい．このような回復の可能性や病態の多
様性があるため，社会的な要因よりも個人に着目し
たインペアメントに主眼が置かれているのだろう．
　これに対して脊髄損傷（完全損傷）は，受傷直後
から明確に機能の喪失と残存が区別されており，そ
の後のリハも残存した機能を活かし，車椅子での移
動能力の獲得に主眼が置かれる．そのため，障害の
あり方も機能の残存状態に合わせて概ね定型的パ
ターンとなる．ゆえに障害の残存を踏まえて，個人
よりも社会的な関係性を問うディスアビリティに研
究の関心が集中するものと思われる．
　このように先行研究は少なからず，「インペアメ
ント―ディスアビリティ」という基軸のいずれかに
傾いたものとなっているが，一方への傾倒は，もう
一方を見えにくくする可能性がある．特に，脳卒中
の研究がほとんどディスアビリティの側面から研究
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されていないことが示すように，実は知らぬ間に医
療の文脈で，研究の視点が固定されてしまっている
可能性があることも念頭に置いておかなければなら
ない．
３. ２　研究方法論上の課題
　次に，研究対象者の抽出が豊富な語りをもつ人に
限定されている点については，先行研究の多くが対
象者を患者会といったセルフヘルプグループから抽
出している，または研究者自身が何らかの障害を
持っており，自分自身を研究対象にしていることに
由来すると思われる．当事者のセルフヘルプグルー
プは多数存在するが，全ての当事者がこのような会
に参加するわけではない．現実には日々の生活がま
まならなかったり，社会的ネットワークを持たず，
そのような場にコミットすることが困難だったり，
そうすることに価値を見出さない人々も一定程度存
在するものと考えられる．また先行研究の多くがイ
ンタビューという方法を採用しており，雄弁に語れ
る人々の体験が収集される傾向にある一方で，諸々
の理由で語ることのできない人々も存在すると思わ
れる．これらの研究は対象者の体験から得た貴重な
ものであり，決して否定されるべきものではない．
しかし，調査者の都合で，語ることのできる人のみ
に対象を限定することにより，望む /望まないに関
わらず特定の障害者像が形成され，自動的に排除さ
れる部分が生じてしまうことに懸念が残る．「障害
＝災難，悲劇，喪失，無能，非効率」といった支配
的な語りを塗り替えることを主張する先行研究は，
障害者に対する否定的なイメージを克服することを
可能にしたと思われる．他方で，それらの主張は，
語られた内容が障害者の本質であり，障害の意味で
あることを強調し，再び障害者の肯定的側面を誇張
するという新たな支配的言説に絡めとられる危険性
がある．このような問題を克服するためには，語り
に着目するのみならず，語られるに至った構造を含
めて分析する必要がある．
　上述の課題を乗り越える方法として，エスノグラ
フィーが存在する．Turner は，社会構築主義的研
究が障害としてラベリングされることによる主観的
な帰結について記述していない点を批判している．
そして，エスノグラフィックな研究を通して，人々
の生活の行動的な側面をつぶさに描写することによ
り批判を乗り越えることが可能であると言及してい
る59）．さらに参与観察やインタビューを組み合わせ，
包括的に分析していくことにより，短期的な生活と
中長期的な人生の関係性が見えてくるだろう．
４．おわりに
　多様な研究分野で検討されている中途障害者の生
活の再編成について，本稿では三つの課題を指摘し
た．一つは脳卒中者の研究で社会モデルの観点がほ
とんど採用されていない点である．二つ目は研究対
象者が豊富な語りをもつ人に限定されており，語る
ことが困難な人々の体験は十分に省みられていない
可能性があることである．三つ目は，短期的な生活
と中長期的な人生の相互の関係性が捉えにくい点で
ある．よって今後は，語りの聴き取りのみならず，
生活の観察も行うことにより，当事者の体験を社会
的状況と人生史の文脈のなかで考察し，中途障害者
の生活の再編成過程を描写していく研究が求められ
る．
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Abstract
　This paper examines the studies on the life re-construction of people with an acquired disability. The research 
based on the medical model considers the life re-construction of people with acquired disabilities as a problem of 
individuals, the studies based on the life model recognize it as that of individuals as well as their environment, 
and the research based on the social model examines it as a social problem. The research focusing on the lives of 
disabled people includes the studies on their experience associated with impairment and the research focusing on 
their life stories. The problems of these studies are as follows: first, the viewpoint of the social model is hardly ever 
adopted in the research on some kinds of acquired disabilities; second, the research subject is limited to the people 
who can talk eloquently; and third, the relationship between short-term living and mid-/long-term lives is unclear. 
It is necessary to describe the life re-construction process of the people with an acquired disability who have kept 
silence in conventional research not only by interview but also by observation, and to examine their experience in 
the context of the social situation as well as their life stories.
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